Hvordan kan sykepleier hjelpe foreldre til barn med blødersykdom (hemofili) til å føle trygghet og oppleve mestring? by unknown
”Hvordan kan sykepleier hjelpe foreldre til barn med
blødersykdom (Hemofili) til å føle trygghet og oppleve mestring?”
SYKEPLEIERENS ROLLE OG KOMMUNIKASJON
MED FORELDRE TIL BARN MED
KRONISK SYKDOM
- Blødersykdom -
Trygghet
MestringFagdidaktikk
Pedagogikk
Familie
Sykepleie
Mellommenneske
-lig prosess
Bacheloroppgave ved sykepleierutdanning
Diakonhjemmets Sykepleierhøgskole i Oslo
Kull: 05 FUS
Kandidatnummer: 530
Antall ord: 10183
14.mars 2008
Bacheloroppgave – sykepleierutdanningen ved Diakonhjemmets høgskole
2
FORORD
Sykepleie er et yrke og en vitenskapelig disiplin som fokuserer på å assistere individer, familier og
samfunn i å oppnå, gjenoppnå og vedlikeholde normal helse og funksjon. Det er knyttet flere funksjoner
til sykepleie. Jeg fokuserer i denne oppgaven i stor grad på den undervisende sykepleiefunksjonen som er
orientert mot pårørende og andre som er helt eller delvis involvert i sykepleien. Hensikten er å sikre
kvalitetsmessig sykepleie og faglig utvikling hos dem som deltar i sykepleietjenesten. Den forebyggende
sykepleiefunksjonen er også relevant. Den orienterer seg mot friske mennesker og de som er spesielt
utsatt for helsesvikt eller mennesker som er utsatt for komplikasjoner. I tillegg til mange funksjoner for
sykepleie, finnes også svært mange diagnoser. Jeg skal bli nærmere kjent med blødersykdommen
hemofili. Et lite berørt tema, det er få som har sykdommen, men det var likevel relevant å skrive om
temaet sett i lys av sykepleiernes pedagogiske funksjon ved kroniske sykdommer generelt.
Jeg kjenner en familie som har en sønn med hemofili, og derav kom den første spiren til å skrive om
dette temaet. Etter hvert ble jeg mer nysgjerrig på hvordan sykepleiere jobber ved kroniske sykdommer?
Hvordan gir sykepleiere hjelp ved slike tilfeller? Og flere spørsmål dukket opp. Da tiden var inne for å
finne tema til Bacheloroppgaven, kjente jeg på at dette ville jeg bli nærmere kjent med.
Før jeg startet med skriveprosessen hadde jeg behov for å definere hva som var min subjektive
oppfatning av temaet. Jeg ville stille med ”blanke ark” for å kunne være så objektiv som mulig til det jeg
finner ut av i løpet av dette arbeidet. Det var nyttig å bearbeide egen forståelse.
Jeg har kjent familien Ness fra lang tid tilbake. Tidlig etter at deres sønn fikk diagnosen hemofili ble jeg
kjent med begrepet, men ikke hva sykdommen innebar. Jeg merket etter hvert at det hersket stor
usikkerhet den første tiden hos familien, om hvordan framtiden ville bli for dem og for sønnen deres. Jeg
undret meg på hvilke mekanismer det er som gjør at man blir utrygg. Jeg ble fortalt at familien fikk lite og
utdatert veiledning av legene og helsepersonell lokalt der familien bor. Liten kunnskap hos
helsepersonell så ut til å være merbelastende for familien i tillegg til sjokket over at sønnen hadde fått en
alvorlig og livslang diagnose. Familien Ness kjente ikke til andre i arverekken som har hemofili fra før. Det
var overraskende. Familien består av mor, far og to døtre forruten sønnen (som har hemofili). Jeg ble
fortalt at det bare er jenter som er arvebærere og bare gutter som kan få sykdommen. Det som kom i
mine tanker da, var om de to jentene i familien kom til å testes om de er arvebærere, og hvordan
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sykdommen kan arves videre. Familien fortalte meg om hvordan deres forventninger om å få en frisk
gutt ble brutt da de fikk vite om sønnens diagnose. Fortvilelse, usikkerhet og utrygghet var det som
preget dem den aller første tiden. De hadde mange spørsmål som om hvilken hjelp og behandling som
skulle gis og hvem som kunne hjelpe. Som helsearbeider stilte også jeg meg noen spørsmål ved det,
særlig hvilken rolle sykepleiere har for å besvare spørsmål overfor foreldrene, nettopp for at de ikke
skulle føle seg utrygge. Hva med hjelp til behandling? Hvem besitter kompetansen i forhold til
behandling? Vil behandling bli gitt kun på sykehus? Hjemme? Hvor ofte? Blir familien lyttet til? osv, var
noen av spørsmålene jeg stilte meg. Mitt syn på sykepleie i forhold til veiledning /rådgivning er at det er
en viktig sykepleieoppgave. Den pedagogiske kompetansen og funksjonen har kanskje vært noe
undervurdert i samfunnet, fordi det ofte blir fokusert på praktiske handlinger. Jeg har i mange år
arbeidet som hjelpepleier og opplever ofte at det er en kamp mot tiden, fordi det skal skjæres ned på
ansatte mens arbeidsoppgavene fortsatt er de samme. Da kan den pedagogiske sykepleiefunksjonen bli
nedprioritert fordi det ikke er så synlig arbeid i fysisk målestokk.
Det er givende å ta sykepleierutdanning, og det har vært spennende å jobbe med Bacheloroppgaven. Jeg
må erkjenne at det også har vært krevende; mye nytt å lære, jobb ved siden av studier, reiser til og
opphold i Oslo i forbindelse med studiesamlinger, og det å være borte fra familien over lengre perioder
ved praksis kan være krevende. Prioritering av tid, spesielt i skrivefasen av oppgaven, har vært helt
nødvendig. Jeg er glad for å ha hatt en indre motivasjon, arbeidskapasitet og vilje til å fullføre arbeidet.
Men dette alene har ikke vært nok; flere har bidratt i prosessen. Jeg er takknemlig for bidragene og
støtte fra, familien min, studiegruppen, veileder, arbeidsplassen min, Senter for sjeldne diagnoser,
familien Ness og lesere av oppgaven. Tusen takk!
Sykepleierutdanning ved Diakonhjemmets høgskoleOslo, 14.mars 2008
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1.0 INNLEDNING
1.1 Presentasjon av tema
Jeg har valgt å skrive om temaet Hemofili, en blødersykdom. Mitt inntrykk er at dette er et
forholdsvis uberørt tema som jeg ønsker å bli nærmere kjent med. Interessen og motivasjonen
for å jobbe med dette temaet ble til med bakgrunn i flere forhold, hvilke kommer jeg nærmere
inn på når bakgrunn for valg av tema beskrives. I hovedtrekk er jeg nysgjerrig på sykepleierens
rolle og kommunikasjon med foreldre til barn med blødersykdom. Jeg undres på hvilke
utfordringer en sykepleier møter i veilederrollen og som fagperson i formidlingen til foreldre til
barn med hemofili. Derfor er jeg spesielt interessert i å se på sykepleiernes rolle for å skape
trygghet og gode forutsetninger for foreldrenes mestring av utfordringene blødersykdommen
medfører. Jeg er klar over at mennesker med blødersykdom er en liten gruppe, men ser at
problemstillingen også kan være relevant for andre kroniske sykdommer hos barn.
1.2 Bakgrunn for valg av tema
Det første som gjorde at jeg kom på ideen om hemofili som tema, var at jeg har kjennskap til en
familie som har et barn med hemofili. Men dette alene var ikke styrende for endelig valg av
tema. Jeg var søkende omkring temaet og ble etter hvert mer og mer nysgjerrig på hvordan
sykepleierne arbeider, f. eks med undervisning til foreldre som har barn med hemofili, og
nysgjerrig på hvilke mekanismer som har positiv innvirkning (hjelp til mestring) i denne
konteksten. I tillegg hadde jeg lyst å lære mer om sykdommen fordi det er interessant og et
ganske uberørt tema. Kanskje kan jeg bidra til å lage informasjon som kan være til nytte for
andre, for foreldre, studenter og sykepleiere som kommer i kontakt med barn som har
blødersykdom.
Jeg ønsker å bruke familien jeg kjenner til (jeg gir familien navnet Ness) og deres erfaringer som
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ressurs i oppgaven. Mine refleksjoner omkring de opplevelsene jeg har møtt i den sammenheng
berøres i korthet. Jeg ønsker å skrive ”en historie” med korte avsnitt underveis i oppgaven der
familiens perspektiv pekes på, og der jeg reflekterer over dette med ”sykepleierbriller”.
1.3 Avgrensning
Det finnes flere grader av hemofili. På grunn av oppgavens størrelse kommer jeg til å forholde
meg til hemofili A, alvorlig grad, hos barn. Sønnen i familien Ness har hemofili A. Jeg har valgt å
forholde meg til barn under tolv år. Etter at barna er blitt tolv år gamle er målet at de skal læres
opp til å behandle seg selv. Sykepleie ved hemofili har flere forskjellige funksjoner, jeg har valgt i
min oppgave å konsentrere meg mest om sykepleierens pedagogiske funksjon.
1.4 Problemstilling
Jeg har tatt utgangspunkt i følende problemstilling:
Hvordan kan sykepleier hjelpe foreldre til barn med blødersykdom (hemofili)
til å føle trygghet og oppleve mestring?
1.4.1 Definisjoner i problemstillingen
Hemofili:
Hemofili er en arvelig, medfødt og livslang sykdom som er kjønnsbundet. Hemofili skyldes en
defekt i blodlevringsmekanismen og er en samlebetegnelse på arvelige sykdommer der ett av
proteinene i koagulasjonssystemet ikke blir syntetisert på normal måte. Dette fører til hemmet
koagulasjon og økt blødningstendens (Wyller 2006).
Hjelpe:
Det jeg legger i begrepet hjelpe i oppgaven er å støtte, veilede og tilrettelegge for læring og
utvikling (Wikepedia.no) hos foreldrene ved behandling av eget barn, slik at de kan oppleve
trygghet og mestring.
Trygghet og mestring:
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Med dette menes at foreldrene skal beherske og føle seg komfortable med å ta hånd om sitt
syke barn og ta hånd om situasjonen. De skal også kunne kjenne tillit til seg selv på at de skal
klare oppgaven, og de skal kunne føle tillit til helsepersonell og fagpersoner. Dette gjelder blant
annet at kompetent helsepersonell og hjelpeapparatet rundt skal være lett tilgjengelig når
foreldrene trenger dem, slik at de kan være avslappet og ha fortrolighet til at de får den hjelpen
de trenger(Wikepedia.no).
1.5 Formål med oppgaven
Målet er flersidig. Bacheloroppgaven er et individuelt arbeid som skrives innenfor rammen av
studieplanen for sykepleierutdanningen ved Diakonhjemmets høgskole i Oslo. Oppgaven er en
fordypning i sykepleiefaget.
Målet er også å få mer kunnskap om temaet. I tillegg ønsker jeg å lage informasjon som kan
være til nytte for alle som kommer i kontakt med barn med blødersykdom, eller andre som har
kroniske sykdommer. Avhengig av resultatet av oppgaven vil kanskje Senter for sjeldne
diagnoser også kunne finne oppgaven inspirerende.
1.6 Oppbygning av oppgaven
Innledningskapitlet har gitt et bakgrunnsbilde for oppgaven og orientert om tema og
problemstilling.
I kapittel 2 redegjør jeg for den teoretiske tilnærmingen jeg har valgt for å belyse perspektiver
omkring problemstillingen.
I kapittel 3 kommer jeg inn på metodedelen der jeg presenterer valg av fremgangsmåte for å
besvare problemstillingen.
I kapittel 4 drøfter jeg omkring temaet med utgangspunkt i problemstillingen og valgt teori.
I det siste oppsummerende kapitlet, kapittel 5, presenteres hovedtrekkene i mitt arbeid,
vurderer hvorvidt jeg har fått besvart min problemstilling, og sier noe om min læringsprosess og
veien videre.
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2.0 TEORETISK TILNÆRMING
I min teoretiske tilnærming har jeg valgt å ta med to hovedperspektiver med relevant teori i
forhold til mitt tema. Jeg fant mye interessant som kunne ha vært relevant i oppgaven, likevel
var det nødvendig å gjøre et teoretisk utvalg for å begrense omfanget, samt for å strukturere
kapitlet. Det jeg har valgt er å beskrive perspektivene 1) sykepleie ved hemofili – herunder
sykepleierens pedagogiske funksjon, trygghet, kommunikasjon og undervisning, dernest 2) krise,
stress og mestring. Jeg kommer i fortsettelsen nærmere inn på hvordan jeg forholder meg til
disse teoriene og hvordan jeg mener de kan belyse problemstillingen. Men først redegjør jeg for
hva hemofili er i det følgende.
2.1 Hemofili
Hemofili er en arvelig, medfødt og livslang sykdom, og den er kjønnsbundet (Sandersen m.fl.
2001). Hemofili skyldes en defekt i blodlevringsmekanismen. Overlege Anders Glomstein ved
Rikshospitalet beskriver det slik: Når det går hull på en blodåre, setter kroppen raskt i gang flere
mekanismer som har som felles mål å stanse blødningen. Mekanismene er: 1) Først trekker
muskelceller i blodåreveggen seg sammen slik at blodstrømmen til det bløende området
reduseres. 2) Parallelt vil mange veldig små blodlegemer, kalles også blodplater, klebe seg til
kantene av hullet i åren og til hverandre der det dannes en plugg som tetter hullet (plateplugg).
Dette er som regel tilstrekkelig til å stanse blødning fra de tynneste og minste blodårene, det vil
si blødning etter skrubbsår, klor, småkutt osv. 3) Blør man derimot fra en litt større blodåre er
ikke platepluggen sterk nok. Den må forsterkes av en blodlevring, et koagel. Blodlevringen
består av et nettverk av seige tråder av fibrin som legger seg over platepluggen og holder den
på plass. Blodlevringen oppstår ved at 13 forskjellige proteinstoffer - blodlevringsfaktorer -
inngår i en kjedereaksjon som gjør at det felles ut fibrin. For at en blodlevring skal dannes, må
alle disse 13 faktorene være til stede i blodet i normal mengde og med normal funksjon. En feil
eller mangel på bare ett av disse stoffene vil føre til blødersykdom. Blodlevringsfaktorene
benevnes med romertall. Redusert aktivitet av faktor VIII fører til hemofili A. Når faktor IX er
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redusert, oppstår hemofili B. Dette er de to vanligste blodlevringssykdommene. I praksis er disse
to sykdommene helt like, og de omtales derfor i det følgende under ett (www.rikshospitalet.no).
Man skiller mellom tre forskjellige alvorlighetsgrader av hemofili: Alvorlig, moderat og mild1.
Alvorlighetsgraden av hemofili er uendret gjennom hele livet, og den er alltid den samme innen
slekten. Pasienter med alvorlig grad av sykdommen vil få blødninger i muskulatur og ledd
allerede ved 2-3 års - alderen, blåmerker vil synes som følge av stigende aktivitet. Ifølge Wyller
(2006) gir redusert evne til koagulasjon vanligvis ikke opphav til petekkier. Pasientene rammes
derimot ofte av spontane leddblødninger, noe som over tid ødelegger leddbrusken og fører til
alvorlig funksjonshemming. I tillegg har de betydelig økt risiko for alvorlig indre og ytre
blødninger i forbindelse med skader. Tidligere var mennesker med hemofili avhengige av
hyppige blodoverføringer, både for å erstatte tap og for å få ekstra tilførsel av
koagulasjonsfaktorer. Ved hjelp av moderne genteknologi er det i dag mulig å refremstille og
tilføre pasienten akkurat den koagulasjonsfaktoren vedkommende mangler, noe som har
forbedret prognosen betydelig (Wyller 2006). Det sistnevnte, tilførsel av koagulasjonsfaktoren,
gjelder for gutten i familien Ness som jeg fra før har referert til.
Forekomst:
I Norge kjenner man til ca 330 pasienter med hemofili (www.rikshospitalet.no).
Hemofili er en sjelden sykdom, likevel har mange hørt2 om den.
1 De som har mindre enn 1 % av normal faktoraktivitet i blodet, har hemofili i alvorlig grad. Mellom 1 og 4 % aktivitet kalles
moderat hemofili. Er faktoraktiviteten mellom 5 og 25 % kalles det hemofili i mild grad.
2 Mange har hørt om hemofili og det kan være fordi den engelske dronning Victoria var arvebærer av sykdommen og via sine
mange etterkommere spredte hemofili til flere europeiske kongehus. Men sykdommen har vært kjent mye lenger. Allerede i det
5. århundre før Kristi fødsel ble det i jødenes lovbok, Talmud, nedskrevet regler om at hvis første sønn blødde seg til døde etter
omskjæringen, skulle senere sønner ikke omskjæres (www.rikshospitalet.no).
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Genetikk:
Ifølge Grønseth og Markestad (2005) ligger sykdomsgenet ved kjønnsbundet recessiv arv i X–
kromosomet3. Gutter vil få sykdommen, mens det friske genet i det andre X-kromosomet
forhindrer at den opptrer hos jenter. Jenter vil imidlertid kunne være friske bærere, og 50 % av
sønnene deres vil da få sykdommen. Ofte kan man ikke finne tilfeller av hemofili bakover i
slekten. Man regner med at det foreligger en nyoppstått skade av arvematerialet, en mutasjon
(Grønseth og Markestad 2005).
Behandling ved hemofili:
Behandlingen består først og fremst i intravenøs tilførsel av den blodlevringsfaktor som er
defekt. Derved vil det dannes et koagel som stanser blødningen (Sandersen m.fl. 2001).
Konsentrater av blodlevringsfaktorer VIII (til bruk ved hemofili A) og IX (hemofili B) produseres
enten genteknologisk – fra celler som vokser i kultur, eller fra plasma tappet fra friske
blodgivere. Konsentratene virusinaktiveres (en kjemisk prosess som dreper smittefarlige virus)
og frysetørres, slik at de er holdbare i lang tid i vanlig kjøleskap. Konsentratene må gis direkte
inn i en blodåre (intravenøst) for å virke. Det anbefales at barn med nyoppdaget hemofili A blir
behandlet med genteknologisk fremstilte konsentrater, i følge Anders Glomstein ved
Rikshospitalet (www.rikshospitalet.no).
Rask behandling av ledd- og muskelblødninger er viktig for å unngå varige skader. Er
blødningene hyppige kan forebyggende behandling gis. Det må gis behandling 2-3 ganger i uken
fordi faktorene i blodet nedbrytes raskt. I dag tilbys forebyggende behandling til små barn med
alvorlig blødersykdom for å hindre utvikling av leddskader. Foreldre kan opplæres til å sette
sprøytene på barna sine fra de er ca 5 år gamle. Dette kalles hjemmetransfusjon. På denne
3 I kjernen i hver eneste av kroppens celler finnes 46 kromosomer som til sammen inneholder informasjon om alle våre arvelige
egenskaper. To av disse kromosomene bestemmer bl.a. vårt kjønn. De kalles kjønnskromosomer og betegnes med X og Y.
Kvinner har to X-kromosomer i hver celle, menn har ett X og ett Y-kromosom. X-kromosomet inneholder også informasjon om
hvordan kroppen skal lage blodlevringsfaktor VIII og IX. Når denne informasjon er defekt, oppstår hemofili. Jenter som arver
defekt X-kromosom vil også ha et normalt X-kromosom som kamuflerer defekten. Gutter har bare et Y-kromosom i tillegg. Da
kommer defekten til syne, han har hemofili.
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måten unngås unødige forsinkelser i behandlingen, og bløderen frigjøres fra stadige kontakter
med helsevesenet. Men ved større, alvorligere blødninger må naturligvis sykehus kontaktes.
(www.rikshospitalet.no).
2.2 Sykepleie ved hemofili
Da jeg søkte etter sykepleieteori til oppgaven oppdaget jeg at det finnes flere definisjoner og
perspektiver på sykepleie. Samtidig som jeg skulle finne teori som var treffende i forhold til mitt
tema, var jeg også på søken etter å bli kjent med hvilket menneskesyn teoretikerne
representerer. Jeg har tatt utgangspunkt i Joyce Travelbees tenkning, fordi den støtter mitt
menneskesyn og måten jeg ønsker å utøve sykepleie på. Det er viktig for meg å se og lytte til
enkeltmennesket som er eksperten i deres liv. Fokuset Travelbee har er den individualistiske
tanken som er preget av en humanistisk, eksistensiell filosofi. Ved å anvende denne
tilnærmingen er hensikten å forstå menneskets subjektive opplevelse av verden, og ikke forklare
det ut fra et naturvitenskapelig perspektiv.
Ut fra Travelbees måte å fremstille sykepleie på velger jeg å ta med følgende definisjon:
Sykepleie er en mellommenneskelig prosess der den profesjonelle sykepleier hjelper et individ, en
familie, eller et samfunn i å forebygge eller mestre erfaringer med sykdom og lidelse, og, om
nødvendig, å finne mening i disse erfaringene (1999:29).
Travelbee beskriver den mellommenneskelige prosess, om relasjoner, der en sykepleier for
eksempel hjelper en familie i å hjelpe eller mestre erfaringer med blødersykdom. Det
mellommenneskelige i forbindelse med å oppleve mestring for foreldre til barn som har
hemofili, er nettopp det jeg er nysgjerrig på, derfor mener jeg at denne definisjonen passer inn i
min oppgave.
Med utgangspunkt i relasjonen mellom sykepleieren og foreldrene er det svært viktig at det
skapes en god relasjon, slik at foreldrene kan føle tillit til dem som kan hjelpe. For å skape en
god relasjon, er kommunikasjon sykepleierens viktigste redskap. Kommunikasjon er en gjensidig
prosess og foregår ved ethvert møte mellom sykepleieren og foreldre. Mennesker,
enkeltindivider har alle en ”historie” å fortelle som er egne ervervede erfaringer, men vi tar også
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del i erfaringer som er fellesmenneskelige, som for eksempel sykdom, lidelse og tap. Likevel er
det konkrete individets/familiens opplevelse av disse erfaringene bare deres egne, for eksempel
når sykepleieren møter hver enkelt familie der sønnen har fått diagnosen hemofili. Det er derfor
viktig å lytte til denne familiens forhold til sykdommen og finne ut av hvordan de opplever
situasjonen, istedenfor kun å forholde seg til den diagnose eller objektive vurdering som er
foretatt (Travelbee 1999). Løpet må legges opp ut i fra familiens utgangspunkt, fordi det er
foreldrene og etter hvert barnet selv som er de egentlige behandlerne ved sykdommen. De
læres opp av sykepleiere ved Senter for sjeldne diagnoser som er ansvarlig for opplæring i
Norge. Sykepleierne bør fokusere på barnets friske sider som bidrar til mestringsopplevelser,
formidling av håp og stimulering til positiv utvikling (Sandersen m.fl. 2001). Hvis foreldrene
derimot føler at tiltakene de må iverksette i forbindelse med sønnens sykdom fratar livet all
mening, vil de sannsynligvis gi opp. Målet ved undervisning i sykepleien er derfor primært å
bistå den enkelte med å finne mening i sykdom og helsefremmende tiltak, ikke utelukkende å
formidle informasjon (Travelbee 1999).
Foreldre, søsken og nær familie er de første som må forholde seg til barnet med hemofili i
familien. Etter hvert vil man oppleve mestring på denne arenaen. Men etter som barnet blir
eldre vil møte med barnehage og skole bli aktuelt. Det er da ikke tilstrekkelig kun å ha kunnskap
om sykdommen innenfor ”hjemme arenaen”, men også involvere samfunnet rundt. Senter for
sjeldne diagnoser reiser til barnets hjemkommune for å informere barnehage og skole om
sykdommen (fakta), risikofaktorer, og forbygging for å hindre blødning. De blir også opplært til
hva de skal observere og hvor de eventuelt skal henvende seg ved komplikasjoner (lege).
Foreldre skal ikke trenge å være konstant tilgjengelig. Informasjonen gis først og fremst til
barnehagepersonell og lærene ved skolen for å bidra til trygghet blant de som er ansvarlig i
skoletiden (mestring i samfunnet). Dernest kan det være hensiktsmessig å informere klassen om
forholdet, men det er foreldrene som bestemmer om de vil at de andre barna i gruppen, klassen
skal få informasjon. De fleste foreldre vil det, nettopp for å forebygge komplikasjoner i kontakt
med andre barn. Det legges ikke opp til å sykeliggjøre barnet, men bare fortelle om hva
sykdommen handler om, og hva som er grunnen for at gutten ikke kan delta i kontaktidrett som
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f. eks skøyter og fotball. Det er ikke spesielle forhåndsregler utenom dette. Barnet kan delta i lek
og øvrige aktiviteter (Senter for sjeldne diagnoser).
Sykepleie i medisinsk behandling
Den medisinske behandlingen av hemofili består i hovedsak av å observere blødning på et tidlig
tidspunkt (hovne ledd, blåmerker, smerter, barnet unngår belastning av ledd), og å tilføre
bløderen den koagulasjonsfaktoren han mangler. Faktorpreparatet gis sakte gjennom en tynn
venekanyle. Gjentatte og dårlig behandlete blødninger i muskulatur og ledd øker risikoen for
kontrakturer og gradvis individualisering. Tidsfaktoren er viktig i behandlingen, derfor blir først
foreldrene, senere barnet selv, trenet opp til å behandle blødningen så snart den oppdages.
Fordelen med rask behandling er at faren for varige leddskader reduseres, inaktiviteten i leddet
vil vare i kort tid og leddet kan raskt belastes igjen (Sandersen m.fl. 2001). Denne opplæringen
blir gitt av sykepleiere ved Senter for sjeldne diagnoser. Hjemmebehandling gir naturligvis større
frihet og trygghet for pasient og foreldre. Sykepleiens mål er at barna tidlig lærer seg å mestre
sin kroniske sykdom, selv om det kan bety enkelte begrensinger i deres liv. Det er også viktig at
de lærer å akseptere seg selv, og mestre konsekvensene av at sykdommen arves videre til
framtidige generasjoner (Behandling ved hemofili er også beskrevet i kapittel 2.1,s.10).
2.2.1 Sykepleierens pedagogiske funksjon
Sykepleierens pedagogiske funksjon innebærer alle vurderinger, konkrete gjøremål og handlinger
sykepleieren har ansvar for som har til hensikt å legge til rette for oppdagelse, læring, vekst,
utvikling og mestring hos pasienter, klienter, pårørende, studenter og kolleger (Tveiten 2001:23).
Jeg har valgt å ta med sitat av Tveiten (2001) fordi jeg synes at det hun skriver om sykepleierens
pedagogiske funksjon belyser mitt utgangspunkt i det jeg spør om i problemstillingen på en
treffende måte. Jeg spør om hvordan sykepleier kan hjelpe foreldre til barn med blødersykdom
til å føle trygghet og oppleve mestring? Hensikten med sykepleierens pedagogiske funksjon er
oppdagelse, læring, vekst, utvikling og mestring. Mestring knyttes til empowerment begrepet
hvor hensikten er å ha mest mulig innflytelse og kontroll over egen helse, i motsetning til lært
hjelpeløshet hvor individet overgir ansvaret til fagpersoner. Som bakgrunn for å kunne utøve
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pedagogisk funksjon ligger noen grunnleggende verdier/holdninger, kunnskaper og ferdigheter
knyttet til sykepleierens handling.
Figur 1 Praksistrekant (Handal og Lauvås 1990)
Til sammen utgjør disse tre delene en kompetanse som kan kalles pedagogisk kompetanse
(Tveiten 2001) eller handlingskompetanse slik Handal og Lauvås (1990) beskriver det som.
Ved sykepleierens utøvelse av den pedagogiske kompetansen, som i hovedsak er rettet mot
pasienter og pårørende, og mot ivaretakelse av grunnleggende behov, er det å ha bevissthet på
egne verdier og holdninger, hvilke ferdigheter en besitter og hvilken teori en knytter seg til,
nødvendig for å bevisstgjøre egen praksis. I sykepleierens praksis er det å etablere gode
relasjoner også en forutsetning for å lykkes i arbeidet med læringsprosessen, og for å skape
mestring (Tveiten 2001).
Kunnskap
FerdigheterVerdier/ Holdninger
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2.2.2 Kommunikasjon4
Å kjenne til sykepleiernes kommunikasjon med foreldre til barn med blødersykdom, og vite
hvilke utfordringer sykepleier møter i formidlingen med dem, er interessant å se nærmere på.
Under dette kapitlet vil jeg også skissere en modell hentet fra ”Journal of Family Therapy”
(Rolland 1999) som kan brukes som ”redskap” når sykepleier f. eks planlegger samtaler med
foreldre.
Gode kommunikasjonsferdigheter i sykepleien forutsetter mer enn evne til innlevelse og
medfølelse. Det omfatter også fagkunnskaper. I det legges at høy sykepleiefaglig kompetanse er
den fagspesifikke forutsetningen for god kommunikasjon og godt samarbeid med pasienter og
pårørende. Fagkunnskap trengs for å analysere situasjonen, formidle sin forståelse til den andre
og gjennomføre de nødvendige tiltak. Praktiske ferdigheter er også nødvendig for å gjøre en
god jobb og gi pasienten en følelse av å bli godt ivaretatt (Eide og Eide 1996).
Opplevelsen av hvor god kommunikasjonen er mellom partene er individuell, men en
hovedregel i god kommunikasjon er at en skal forsøke å formidle budskapet på en slik måte at
det ikke blir oppfattet galt av mottakere.
Med å være henvendt – verbalt og nonverbalt – kan sykepleieren vise interesse, omsorg og
oppmerksomhet på en slik måte at foreldrene føler seg ivaretatt (Eide og Eide 1996).
Foreldrene til den blødersyke er ekspertene på deres situasjon og opplevelsen av denne, og det
er viktig for sykepleieren å få del i deres oppfatning for å kunne hjelpe dem videre. Dette gjøres
gjennom samtaler der sykepleier bl.a. stiller spørsmål. Ved spørsmålsstilling skiller man i
hovedsak mellom lukkede og åpne spørsmål5. Fordelen med å stille åpne spørsmål er først og
fremst å få foreldrene til å snakke fritt og åpent (Eide og Eide 1996). Ved åpenhet og god dialog
4 Kommunikasjon kommer av latin: communicare, som betyr å gjøre felles. Det er en overføring eller utveksling av informasjon
mellom personer eller grupper. Kommunikasjon er den prosessen der en person eller grupper sender/overfører en type
informasjon til mottakerne, og der mottakerne får en viss forståelse av budskapet som ble sendt. (Wikepedia.no).
5 Typisk for lukkede spørsmål er at de besvares med få ord. De er best egnet til å gi svar på faktiske, objektive forhold. Åpne
spørsmål derimot starter gjerne med spørrepronomen, og lar seg ikke besvare med ett eller få ord.
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har sykepleier bedre forutsetning for å gi akkurat den hjelpen familien trenger. Samtalene og
undervisningen som planlegges og gjennomføres blir mer treffende når sykepleier kjenner
foreldrene som det skal formidles til (Fagermoen 2001).
The Family Systems–Illness Model som støtte for sykepleier i sin kommunikasjon
Følgende modell har jeg valgt å ta med fordi jeg synes den er beskrivende for hele prosessen
rundt sykdommen hemofili (familien) og ivaretakelse av barnet som har sykdommen. Jeg tar
den med her under kapitlet om kommunikasjon, og stiller den i lys av å være en hjelpemodell
når sykepleier planlegger møte med foreldre. Modellen er fra forfatterens side ikke beskrevet
spesielt for å gjelde blødersykdom, men for kroniske sykdommer. Blødersykdom er en kronisk
sykdom, derfor er modellen relevant å bruke i denne sammenheng.
Figur 2 The Family Systems-Illness Model (Rolland 1999:243)
Rolland (1999) beskriver The Family Systems-Illness Model som et nyttig rammeverk for
evaluering, utforming og intervensjon i familier som må håndtere kronisk sykdom og
Belief systems – culture/ethnicity
Type of illness/disability/loss
Individual, family and illness life cycles
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funksjonshemming. I figur 2 kan sirkelen leses både ut fra midten, og inn mot midten. Jeg
beskriver skissen fra den innerste sirkel og videre utover.
Type of illness/disability/loss: I møte med foreldre formidler sykepleier hva hemofili handler om,
hvilke konsekvenser som hører med til sykdommen, og beskriver kjente utfordringer som er
knyttet til sykdommen. Dette er viktige forhold som sykepleierne ved Senter for sjeldne
diagnoser formidler til foreldre. Mange myter verserer om hva blødersykdom innebærer. Dette
kan skape unødvendig redsel og stress hos foreldrene, som igjen kan medføre at barnet blir
overbeskyttet. Foreldrene kan synes det blir vanskelig å sette grenser fordi sønnen er syk. Det at
sykepleieren fokuserer på barnets friske sider er viktig for å avlive myter om sykdommen. Det
bidrar istedenfor til mestringsopplevelser, håp og stimulerende utvikling. Sykepleierens oppgave
er derfor å bidra med hjelp, først og fremt i form av støtte og samtale for at foreldre skal se
muligheter og nye perspektiv i situasjonen de er kommet i. Forutsetningen for optimal hjelp er
at sykepleier er kjent med foreldrenes ressurser, individuelle behov, og deres ståsted (Grønseth
og Markestad 2005).
Individual, familiy and illness life cycles: Sykepleier forbereder familien om sykdommens
forventede faser og hva som ligger i dem. Fasene er fra når familien opplever usikkerhet
innledningsvis, videre når tilstanden er diagnostisert, behandling, forebygging og
fremtidsutsikter. Det er usikkert hvor godt forberedt familien er på de forskjellige fasene som
hører med. Ved Senter for sjeldne diagnoser f.eks fokuserer sykepleierne mye på det å
forberede foreldre og barn på behandling hjemme (tilføre faktor), samt å oppdage blødning
tidlig. Hjemmebehandling skjer ikke før fra fem års alderen, men sykepleierne starter tidlig med
å forberede for det som skal skje, slik at både foreldre og barnet er motivert og mentalt
forberedt når hjemmebehandlingen starter.
Ved hemofili møter familien på store utfordringer fordi de skal konsentrere seg både om her og
nå (det praktiske ved sykdommen), og usikkerheten som ligger i framtida (leveår for barnet,
funksjon, osv). Usikkerheten kan føre til uro i familien. Rolland (1999) mer enn antyder at mor
og far, som står nærmest barnet, reagerer forskjellig på beskjeden om sin sønns diagnose, og
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har ulik måte å takle utfordringene på. Ulike reaksjoner kan føre til konflikter og misforståelser,
som igjen kan slite på familierelasjonen. Far reagerer gjerne med å forholde seg praktisk til
sykdommen, mens mor ofte bekymrer seg mer, som et eksempel på dette. Sykepleier må la
dem begge få legge frem hvordan de har det. Foreldrene bør også være sammen på
undervisning av flere grunner; kunnskap, ansvarsfordeling (den ene skal ikke føle seg som
hovedansvarlig ved sønnens sykdom), og skyldfølelse. Ved hemofili oppstår ofte blødning
spontant og det er derfor viktig at ingen av foreldrene føler skyld for ikke å ha passet godt nok
på sønnen (Senter for sjeldne diagnoser). For eventuelle søsken til bløderen anbefales dem til
ikke å overbeskytte broren. Han skal vokse opp i et normalt samfunn og må ikke bli sett på som
unormal, eller som handikappet. Det vil skade barnets selvtillit (Duffy 2007). Dette gjelder også
for dem barnet møter når han begynner i barnehage og på skole.
Beliefs systems – culture/ethnicity: Forhold som trosretning, kultur og etnisitet kan ha
innvirkning for hvordan foreldre opplever og forholder seg til sykdommen (Rolland 1999). Noen
trosretninger tillater f.eks ikke blodoverføring. Dette vil kunne skape alvorlige situasjoner for
blødere, og sykepleier bør ha tenkt igjennom kommunikasjonen ved eventuelt slike tilfeller.
(www.wfh.org/index.asp?lang=EN)
The Family Systems-Illness Model kan være et redskap for sykepleier å skape bevissthet,
forståelse og bredde i perspektivene som kan berøre familien der barn har hemofili, på samme
måte som relasjonsmodellen (figur 3) kan være et redskap for refleksjoner for sykepleier ved
planlegging av undervisning. Undervisning beskrives i det følgende.
Bacheloroppgave – sykepleierutdanningen ved Diakonhjemmets høgskole
19
2.2.3 Undervisning
Det finnes flere metoder6 som sykepleier kan benytte i sin pedagogiske funksjon. Når
pedagogisk metode skal velges er det viktig å tenke igjennom hva målet med metoden er. Målet
om læring og mestring for foreldrene er en prosess som krever ulike tilnærminger for familie til
familie, men som oftest er undervisning en velegnet metode å bruke (Kristoffersen 2005,bind
3:246). Jeg velger å skrive om undervisning fordi det er den vanligste metoden å bruke av
sykepleiere i opplæring av foreldre til barn med hemofili (Senter for sjeldne diagnoser). I det
videre kommer jeg inn på hva som ligger i undervisning og hvordan sykepleier kan bruke denne
metoden.
Sykepleierens valg av undervisning som metode
Undervisning7 er en egnet metode når pasienten og pårørende skal lære seg nye ferdigheter
(Kristoffersen 2005, bind 3). Når en familie blir rammet av blødersykdom er det flere nye
ferdigheter de må lære seg for å takle den nye hverdagen. Det kan f. eks være å gi intravenøse
injeksjoner og kompresjon av blødninger. En forutsetning for at pasienten/de pårørende skal
lære noe, er at de selv føler at de har behov for å lære og ønsker å tilegne seg kunnskapen.
Kirkevold og Ekern (2003) sier: ”Intensjonene ved å undervise og informere er å bidra med
kunnskap slik at familiene skal kunne mestre sin hverdag på en bedre måte. Dette vil indirekte
komme barnet til gode”(s.196). Undervisning har derfor til hensikt å skape rom for trygghet og
gjøre pasienter/pårørende bedre i stand til å mestre de utfordringer sykdom gir.
6 Metode er en framgangsmåte som er egnet til å oppnå bestemte mål (Kristoffersen 2005, bind 3).
7 Undervisning foregår når:1) målet er at klienten/pasienten skal lære noe bestemt 2) den som underviser skal utføre de
pedagogiske handlinger som er egnet til å gi slik læring og 3) dette skjer med en autoritet som gir den som underviser rett og
plikt til å påse ikke bare at den planlagte innlæring faktisk finner sted, men også at klienten/pasienten senere tar hensyn til det
de har lært (Opdal 1983:50).
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Sykepleierens planlegging av undervisning
Når sykepleier i sin pedagogiske rolle skal planlegge å gjennomføre undervisning, kan den
didaktiske relasjonsmodellen brukes som bakteppe og som refleksjonsgrunnlag. Modellen av
Hiim og Hippe (Dalland 1999) kan illustreres som følger:
Figur 3 Den didaktiske relasjonsmodell (Dalland 1999:140)
Ingen av delene er viktigere enn andre, men de inngår i en helhet.
Begrepet didaktikk er praktisk-pedagogisk planlegging, gjennomføring, vurdering og kritisk
analyse av undervisning og læring. Jeg har sett nærmere på hva som ligger i faktorene som
inngår i refleksjonsmodellen og har forsøkt å se dette i lys av min problemstilling.
Deltakerforutsetninger knytter seg både til pasienten/pårørende og sykepleieren.
Forutsetninger handler om motivasjon, forståelse (forutsetninger for å lære), og pårørendes
fysiske og kognitive tilstand. Sykepleierens forutsetninger påvirker kvaliteten i undervisningen.
Kunnskap, erfaring og evnen til kommunikasjon og samhandling er viktige forutsetninger for
sykepleieren å ha (Kristoffersen 2005, bind 3). Hensikten med å kartlegge læreforutsetninger til
foreldre er å finne ut av hvor mye kunnskap de besitter om sin situasjon. Dette vil legge
Vurdering
Deltakerforutsetninger
MålArbeidsmåter
Rammefaktorer
Innhold
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grunnlaget for det videre arbeidet (Granum 2003).
Rammefaktorer: Lokalitet, tid/tidspunkt, arena for undervisning, rolig sted der man unngår
forstyrrelser, reiser/avstand, osv kan være aktuelle forhold som påvirker undervisningen. Ved
hemofili er det vanlig med undervisning hjemme, i tillegg til på Senter for sjeldne diagnoser.
Undervisningen gis av sykepleiere ved senteret. Fordelen med undervisning hjemme er at
søsken og nær slekt kan delta, forruten foreldrene. Ulempen er at tid og fysisk avstand mellom
sykepleierne og hjemmet kan være en begrensning8. For at familien skal kunne forberede seg
mentalt på besøket, samt at de får tid til å tenke over spørsmål, er det hensiktsmessig å avtale
tidspunkt i god tid (Fagermoen 2001).
Mål: Undervisningen må ha klare og realistiske mål for læringen, fordi det beskriver hva man
ønsker å oppnå med undervisningen. Mål kan deles inn i hovedmål og delmål. Hovedmål sier
noe om de store linjene og det man vil oppnå en gang i fremtiden. På veien mot hovedmålet er
det ofte nødvendig å ha delmål for å vite om man er på ”riktig spor” (Dalland 1999). Ved
blødersykdom kan hovedmål være at foreldrene skal mestre å ta hånd om sitt syke barn med alt
det innebærer, mens delmål kan være det som skal til for at de skal klare det, f. eks å takle en
praktisk ferdighet som blødningskompresjon eller intravenøs injeksjon.
Innhold: Innholdet i undervisningen er ulike emner, temaer eller ferdigheter som skal læres i
prosessen for å nå målet. Innholdet må individualiseres og tilpasses foreldrene til barnet
(Kristoffersen 2005, bind 3). Sykepleieren må undersøke hva slags kunnskap foreldrene har
behov for, og i hovedsak knytte innholdet til tre typer kunnskap; teoretisk, praktisk og
erfaringskunnskap. ”Teorikunnskap omhandler fakta, å vite hva, og hvorfor er grunnlaget for
denne type informasjon” (Granum 2003:93). Foreldre til barn med blødersykdom trenger
kunnskap om hva hemofili er, hvordan behandle, og få kjennskap til hvorfor det er nødvendig
med blødningsforebyggende behandling. Praktisk kunnskap er derfor handling og ferdigheter
mot den virkelighet som foreldre opplever. Erfaringskunnskap er et resultat av det foreldrene
opplever i møte med undervisningssituasjonen, sykepleier og læringsstoffet (Granum 2003).
8 Det finnes kun et Senter for sjeldne diagnoser i Norge (Oslo), og det er kun sykepleiere ved dette sentret som gjennomfører
undervisning i forbindelse med blødersykdom.
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Arbeidsmåter: Valg av arbeidsmåter må være i samsvar med undervisningens mål (Kristoffersen
2005, bind 3). Hvis målet er at foreldrene skal mestre å sette intravenøs injeksjon, må øvelse i
dette inngå som komponent i undervisningen. Målet med undervisningen lar seg ofte ikke
oppnå bare med en arbeidsform eller metode (Dalland 1999). Hvis tilfelle er at foreldrene har
vanskelig for å bearbeide utfordringen det vil være å ta vare på barnet, sliter med å behandle
barnet og å se positivt på fremtiden, da må undervisningen tilpasses slik at forbedring for den
situasjonen kan skje. Det vil her være nyttig å spille på ulike arbeidsmåter, og eksempler på det
kan være slik Senter for sjeldne diagnoser gjør det. Sykepleier gir individuell opplæring til
foreldrene, i tillegg til å arrangere kurs for alle foreldre til barn med blødersykdom en gang i
året. Sykepleierne tilbyr også å hjelpe foreldre til å sette dem i kontakt med andre i samme
situasjon (Grønhaug 2007).
Vurdering innebærer å sjekke hva foreldrene har lært. Er målene med undervisningen nådd?
Mestrer foreldrene å sette injeksjon på sitt barn, og føler de seg trygge nok til at de klarer å la
være og overbeskytte barnet? En slik kontroll kan gjennomføres på ulike måter, avhengig av hva
undervisningen har omfattet. Man kan stille spørsmål til foreldrene for å kontrollere om de har
fått med seg sentral kunnskap, og få dem til å demonstrere ferdighet for å vurdere om de
behersker den aktuelle ferdigheten. Verdier og holdninger er vanskeligere å måle, men det viser
seg gjerne i ord og handling over tid (Kristoffersen 2005,bind 3). ”Vurdering betyr å fastsette
verdien av noe, verdsette, bedømme; ordet evaluere blir også mye brukt” (Dalland 1999:150).
2.2.4 Trygghet
Tilrettelegging, støtte og undervisning som gjennomføres av sykepleiere er forhold som skal
bidra til at foreldre til barn med hemofili skal få mest mulig kunnskap om sykdommen, om
behandling, osv. Men dette blir utilstrekkelig hvis det ikke samtidig er trygghet tilstede hos
foreldrene. Trygghet er ikke noe vi skaper, men noe vi gir rom for (Thorsen 2005).
Begrepet trygghet kan være vanskelig å beskrive med enkeltord, nettopp fordi det rommer mye
og det har i hovedsak noe med mennesker og følelser å gjøre. Trygghet er viktig i menneskers liv
og står alltid i forhold til noe, den er relasjonell og utvikles i møte med andre (Thorsen 2005). I
dansk etymologisk ordbok beskrives trygg som: pålitelig, sikker, sikret, ubekymret, og at de
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fleste av ordene har noe med forhold til andre mennesker å gjøre, i følge Thorsen (2005:15).
Det som gir trygghet til ett menneske, trenger ikke nødvendigvis gi trygghet for andre. Det er
viktig at sykepleieren er oppmerksom på dette og har respekt og ydmykhet for andres liv.
Det ble i 1997 gjennomført en undersøkelse9 med fokus på det å være pårørende til små barn
på sykehus. Omkring 20 foreldre til alvorlig syke barn var med i undersøkelsen. Det ble stilt
spørsmål om hva det ville si for dem å være trygg når barnet var innlagt? Foreldrene uttrykte
trygghet på forskjellige måter, men essensen av det man finner i svarene er at det er viktig: 1) å
føle at en blir tatt på alvor og at foreldre blir gitt god og nødvendig informasjon, 2) ivaretakelse
av barnet er svært viktig, 3) god personalbehandling og god kommunikasjon, og 4) ikke minst at
personalet er kvalifisert og faglig dyktige. Undersøkelsen viser til at pasienter og pårørende er
sårbare ved sykdom i familien, og sykepleier holder på mange måter noe av deres liv i sine
hender (Bakken 1997).
2.3 Krise, stress og mestring
Innledningsvis i teorikapitlet nevnte jeg at har valgt å ta for meg to hovedperspektiver i forhold
til teori for å belyse min problemstilling. Sykepleie ved hemofili er beskrevet, fortsettelsen
handler om krise, stress og mestring.
Sykepleie handler om sykepleiernes kunnskap, ferdigheter og holdninger, og sykepleier skal gi
dette til noen. Det vil alltid være en eller flere mottakere (pasienter og pårørende) av
sykepleiernes bidrag. I dette tilfelle dreier det som om foreldre til barn med hemofili. Jeg vil
derfor skrive noe om hvordan foreldre forholder seg til, og takler sine opplevelser/rystelser når
de får vite at deres sønn har hemofili. Jeg redegjør derfor hva som ligger i begrepene krise og
stress. Å være i en kriselignende tilstand over lengre tid er verken ønskelig, tilrådelig eller
hensiktsmessig i forhold til å måtte takle sønnens diagnose på en eller annen måte, og her vil
sykepleier bidra til at foreldre så raskt som mulig ser muligheter istedenfor begrensninger ved
sykdommen. Sykepleier hjelper foreldre til å oppleve mestring gjennom kommunikasjon ved
samtaler, men mestringsfølelsen eier foreldrene selv.
9 Undersøkelsen ble gjennomført av sykepleier Sonja Bakken
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Når foreldre får vite om sønnens diagnose vil dette medføre forandring i livet til familien.
Forandringen er oftest forbundet med kun begrensninger, og fremtiden virker meningsløs.
Dette kan oppleves som krise10, som igjen skaper stress. Å oppleve krise er en større uheldig
hendelse som bringer med seg problemer som ikke kan løses gjennom ordinær organisering og
handlekraft. I hvilken grad familien opplever krise, avhenger bl.a. av deres erfaringer og
kunnskaper med sykdommen (Granum 2003). Stress11 er brudd i det som gir mening i ens liv,
mens med mestring12 gjelder det hvordan man foreholder seg til stress og hvordan man takler
det. Målet er å finne mening og nye måter å leve på (Konsmo 1996). Jeg har blitt nærmere kjent
med Benner og Wrubels teori om det grunnleggende ved omsorg, der stress og mestring er
sentrale begreper. Omsorg er grunnleggende både i mennesker liv og i sykepleie, det dreier seg
om hva det vil si å være menneske, og hvordan mennesker opplever og mestrer stress og
sykdom. Denne forståelsen er et viktig utgangspunkt for sykepleierens omsorg.
Stress kan forekomme når foreldre har fått en sønn som de tror er friskt, men som etter noen
måneder viser seg å være bløder, da brytes deres forventninger sammen. Foreldrene kan
oppleve tap fordi barnet ikke er friskt, og de kan sørge over at de har fått en sønn som har
spesielle behov. I hvilken grad foreldre opplever dette som stressende, kan variere sterkt fra
individ til individ. Reitan (2005) nevner at stress er knyttet til at personen intellektuelt,
følelsesmessig og fysisk oppfatter sin vante funksjon som brutt sammen. For de fleste
mennesker er stress nær knyttet til at personens grunnleggende behov er truet eller mangelfullt
ivaretatt. Når vi kommer i situasjoner hvor vår gamle selvforståelse ikke lengre holder og vi ikke
vet hvordan vi skal mestre den nye situasjonen, kan stress oppleves (Konsmo 1996).
10 Krise stammer fra det latinske krisis, som kan oversettes med plutselig forandring, avgjørende vending eller skjebnesvanger
forstyrrelse (http://no.wikipedia.org/wiki/Krise).
11 Stress defineres som et sammenbrudd i det som er meningsfullt, det man forstår og ens egen fungering, noe som medfører at
man opplever smerte, tap og utfordringer. Man trenger å sørge og utvikle nye forståelsesmåter og ferdigheter (Benner og
Wrubel i Konsmo 1996:79).
12 Mestring: Det folk gjør når det de opplever som meningsfullt blir revet opp og deres vanlige fungering bryter sammen. Fordi
målet med mestring er å finne mening igjen, er ikke mestring en rekke strategier som folk kan velge fritt blant uten
begrensninger. Mestring er alltid begrenset av de meningsinnholdene og konsekvensene som er knyttet til det som anses som
stressende (Konsmo 1996:84).
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Den enkelte må gjøre noe for å komme ut av krise eller stress. Det som må gjøres kaller Benner
og Wrubel for mestring (se fotnote 11 s.24). Mestring kan også beskrives som Eide og Eide
(1996) er inne på, de mener det innebærer:
Å forholde seg til stress, problemer og kriser, enten de er av fysisk, sosial, psykisk eller eksistensiell
karakter. Dette kan bety å få kontroll på følelsene, få en bedre forståelse av situasjonen eller få et
praktisk grep om det som kan gjøres for at sykdommen skal bli minst mulig belastende (s.29).
Det er viktig at foreldre så raskt som mulig opplever stressmestring og deretter opplevelse av
mål og mening i den nye livssituasjonen. Ved Senter for sjeldne diagnoser lærer de foreldrene
tidlig opp til å vite hva de skal gjøre når det oppstår blødning, sørge for å ha medisin tilgjengelig,
og vite når lege skal kontaktes. Ved at sykepleier støtter foreldrene på at de tar riktige
vurderinger, styrkes troen på at de mestrer situasjonen (Grønseth og Markestad 2005).
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3.0 METODEDEL
I dette kapitlet presenterer jeg hvilke fremgangsmåter jeg har brukt. Det forteller hva jeg bygger
oppgaven på, og hvilke verktøy jeg har brukt for å få mest mulig informasjon om mitt tema. Jeg
viser til hvordan jeg anvender metodene, og forsøker deretter å se metodevalget i et kritisk lys.
Som en del av min prosess laget jeg en metodeskisse som gjorde det enklere å sortere valgene.
Skissen illustrerer hvordan jeg har tenkt, og ser slik ut:
UNDERSØKELSEN:
Intensjonen er å få innsikt og forståelse for det jeg etterspør i
problemstillingen
TEMA:
Hemofili hos barn. Sykepleiernes rolle og
pedagogiske funksjon i møte med foreldre til
barn med hemofili.
Hvordan finne mer ut av dette?
Hva vil passe i min oppgave?
Litteraturstudie Samtale m/sykepleier Observasjon
Kilder: Pensum-
litteratur, artikler
Kontakte Senter
for sjeldne diag-
noser for samtale
Kurs for foreldre
ved Senter for
sjeldne diagnoser
Hvordan kan sykepleier hjelpe foreldre til barn med blødersykdom
til å føle trygghet og oppleve mestring?
?
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3.1 Valg av metode
Man skiller i hovedsak mellom kvalitativ- og kvantitativt orienterte data som fremkommer ved
ulike innsamlingsmetoder (Halvorsen 1993). Jeg har støttet meg til både kvalitativ og
kvantitative data med litteraturstudier og samtale.
Det karakteristiske med kvalitative data er at det utsier noe om innhold og egenskaper (det som
er typisk) ved det jeg undersøker. Med denne tilnærmingen fikk jeg mange opplysninger om få
enheter i samtale med sykepleier, til forskjell fra kvantitativ tilnærming som gir begrenset
informasjon om mange enheter. Kvantitativt materiale er gjerne målbart, og uttrykkes ofte i tall
og andre mengdetermer (Halvorsen 1993). Jeg har benyttet meg av datamaterialet på
forekomst av hemofili som foreligger på blant annet Riskhospitalets internettsider og i
litteraturen. Disse kvantitative dataene viser at hemofili er en sjelden sykdom.
Hensikten for meg er å få innblikk i de erfaringene som finnes ved å stille spørsmål og fordype
meg i teori om temaet. Til dette har jeg i hovedsak brukt litteraturstudie og uformell samtale
(som er eksempler på kvalitativ tilnærming) for å kunne svare på problemstillingen. Jeg planla
også med å være observatør13 på kurs som holdes for foreldre på Senter for sjeldne diagnoser.
Det ble ikke gjennomført kurs i perioden som passet inn med min progresjon i arbeidet med
oppgaven, derfor fikk jeg ikke fulgt planen om å observere praksis.
Litteraturstudie går ut på å fordype seg i relevant pensumlitteratur og bruke essensen av
innholdet som passer inn i min oppgave. I tillegg har jeg søkt etter artikler på internett for å få
tak i det mest oppdaterte innen temaet. Jeg forsøkte å finne relevant teori/erfaringer for
eksempel fra andre land i forhold til hemofili. Ved å bruke flere kilder ga det verdifull
informasjon omkring temaet, særlig fordi hemofili er så sjeldent. På sidene til World Federation
of Haemophilia fant jeg mye som var aktuelt for meg å bruke, både artikler og aktuelle navn og
adresser for mennesker som arbeider med hemofilisyke. Jeg kontaktet en irsk sykepleier ved
Irish Haemophilia Society på e-mail (Vedlegg 2) for å bli kjent med deres erfaringer.
13 Ved å bruke observasjon som metode
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Uformell samtale med sykepleier ved Senter for sjeldne diagnoser i Oslo. Sykepleieren arbeider
spesielt innenfor området hemofili. På forhånd avtalte vi tidspunkt, og jeg laget en samtaleguide
(vedlegg 1) som ble sendt til sykepleieren før møtet. Samtaleguide med stikkord er til hjelp for å
holde samtalen innefor temaet.
3.2 Kritikk av metodene
Under litteraturstudie viste det seg at det finnes forholdsvis lite litteratur som handler direkte
om hemofili. Det er en sjelden sykdom. Men ved å linke oppgaven opp mot kroniske sykdommer
hos barn generelt, ble det også lettere å finne mer teori som jeg kunne bruke. Det gjorde
temaet mitt mer anvendbart for sykepleiere, da foreldre til barn ved kroniske sykdommer ofte
har de samme reaksjoner og behov for oppfølging fra sykepleiere.
Erfaring/case fra en familie innser jeg er veldig lite og ser begrensningen i dette. Samtidig er det
heldigvis få som har sykdommen og det er derfor vanskelig å få til eksempler fra mange familier.
Uformelle samtaler har den svakhet at interessante nyanser kan ha blitt borte fordi det ikke ble
gjort lydopptak. Det er også mine fortolkninger av opplysningene som kommer fram i det
skriftlige arbeidet. Fordelen derimot med uformelle samtaler er at man kan oppnå en
fortrolighet som kan gi nærhet og dybdeforståelse av temaet.
I oppgaven har jeg brukt sekundærkilder ved beskrivelser av teorien til Travelbee, og Benner og
Wrubel. Jeg har på den måten ”godtatt” andres fortolkninger uten å stille spørsmål om de er
riktige. Fortolkning av sekundære kilder kan føre til utvanning av stoffet. På den annen side har
sekundærkilder den fordelen at det teoretikerne sier har blitt fortolket av andre, og satt
sammen på en systematisk måte som gjør stoffet mer anvendbart.
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3.3 Etiske overveielser
Etiske utfordringer i denne oppgaven har vært i forhold til at hemofili er en sjelden sykdom. De
få som har sykdommen blir derfor synlige og kan identifiseres. Jeg er også klar over at det i en
undersøkelse basert på litteraturstudie og uformelle samtaler er mine tolkninger som kommer
fram. Det setter store krav til at jeg som skriver klarer å formidle meg riktig i forhold til de fakta
som jeg har oppfattet. Når jeg refererer til historier i oppgaven, har jeg lagt vekt på å
gjenfortelle det så likt som mulig med tanke på informantene som lesere, og ikke minst på
oppgavens reliabilitet og validitet14. På denne måten håper jeg at jeg har klart å få frem
historiene slik de ble meg fortalt, og at informantene kjenner seg igjen i beretningen, samt at jeg
har svart på problemstillingen.
Før jeg besøkte Senter for sjeldne diagnoser laget jeg en samtaleguide. Jeg hadde dialog med
veileder om på forhånd omkring guiden, og fikk godkjent den. Jeg innhentet skriftlig informert
samtykke fra sykepleier ved Senter for sjeldne diagnoser før besøket. Selv om det ikke ville
fremkomme noen taushetsbelagte opplysninger - fordi samtalen skulle dreie seg om hvordan
sykepleierne arbeider i et generelt perspektiv - valgte jeg likevel å ta det med.
Jeg har også snakket med familien Ness om å bruke deres historie i oppgaven. Jeg fikk tillatelse
til fritt å kunne bruke dem som referanse, men at det var en fordel å benytte fiktivt navn. De er
på den måten anonymisert, men med tanke på at det er et lite miljø rundt sykdommen hemofili,
kan det tenkes at de kan identifiseres. Hvis så vil være tilfelle, ga familien likevel samtykke til å
bruke deres historie siden det ikke fremkommer sensitiv informasjon i oppgaven.
Jeg mener det er to hovedinvolverte parter i oppgaven; helsevesenet og familien. Jeg har
forsøkt å se og ivareta perspektiver fra begge sider. Det er viktig for meg at ingen blir uthengt i
dette arbeidet.
14 Reliabilitet handler om hvor vellykket og pålitelig formidlingen av det faktiske meningsinnholdet er. Validitet sier noe om hvor
gyldig et materiale er. Det handler om å finne frem til relevante versjoner av den virkelighet som man ønsker å få vite mer om.
(Malterud 2003).
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4.0 DRØFTINGSDEL
I dette kapitlet vil jeg drøfte relevante funn innenfor mitt tema med utgangspunkt i
problemstillingen som lyder slik: Hvordan kan sykepleier hjelpe foreldre til barn med
blødersykdom til å føle trygghet og oppleve mestring? For å besvare problemstillingen drøfter
jeg den opp mot valgt teori. Jeg vil også bruke små avsnitt av historien fra familien Ness. Dette
vil vises i kursiv (innrykket) underveis i teksten.
Etter å ha studert litteratur om mitt tema, etter samtale med Grønhaug (2007)15, og etter
kontakt med Duffy (2007)16, satt jeg igjen med mye interessant informasjon. Dette måtte
sorteres og jeg tenkte på hva jeg skulle gripe fatt i som utgangspunkt. Jeg fikk hjelp av min
veileder til å se og å risse opp noen hovedlinjer som er aktuelle i drøftingen.
Jeg har tatt utgangspunkt i tre ulike faser ved blødersykdom som skal drøftes fortløpende.
1) Usikkerhetsfasen – ”Kan en smokk gi blåmerke?”
2) Diagnostiseringsfasen – ”Å oppdage nye måter å leve på”
3) Forebyggingsfasen – ”En normal gutt”
4.1 Drøfting - ulike faser ved blødersykdom
1) Kan en smokk gi blåmerke?
Det var en rolig kveld hos familien Ness, søstrene hadde lagt seg og mor skulle skifte på sin
sønn som hadde sovet et par timer. Til sin store forskrekkelse så hun et stort blåmerke på
den lille magen til sønnen. Hun ble veldig usikker og undret seg på, hva var galt. Hun
analyserte situasjonen og forsøkte å finne en forklaring. Var det jentene som hadde vært
uforsiktig med lillebroren sin, eller var det noe i sengen som kunne ha skadet ham? Mor fant
15 Spesialsykepleier/rådgiver ved Senter for sjeldne diagnoser i Oslo
16 Nurse/ Counsellor, Irish Haemophilia Society
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en smokk, men tenkte at den umulig kan ha forårsaket et så stort blåmerke. Det hadde den.
Etter dette ble det oftere og oftere at familien oppdaget blåmerker på kroppen til sønnen.
Lege ble oppsøkt, diagnosen ble stilt, og kontakt med Senter for sjeldne diagnoser ble
opprettet. Familien var oppskaket og meget usikker for fremtiden. På samme tid følte de en
lettelse over å ha noe håndfast å forholde seg til, de hadde lenge hatt en mistanke om at
noe var galt.
Når familien blir kjent med blødersykdommen og får høre at deres sønn har den kroniske
sykdommen, begynner foreldrene å ane hva dette dreier seg om. De forstår at dette vil medføre
forandring i livet deres. Forandringen er i tidlig fase oftest forbundet med kun begrensninger, og
fremtiden virker meningsløs. Det nevnes at foreldre opplever dette som krise, som igjen skaper
stress (Jmfr.Kap.2.3). Stress er et sammenbrudd i det som er meningsfullt og det man forstår.
Dette medfører at man opplever smerte, tap og utfordringer, og foreldre har gjerne behov for å
sørge og utvikle nye forståelsesmåter og ferdigheter (Benner og Wrubel i Konsmo 1995).
Spesielt mor snakket mye om å ha fått en ”papirsønn”, som hun sa det. Forventningene om
en frisk og sterk gutt på familiestammen føltes knust, istedenfor ble det en tander gutt med
spesielle behov. Sorg, brutte forventninger, usikkerhet, mange ubesvarte spørsmål, hvilken
hjelp og behandling skulle gis, hvem kunne hjelpe, osv, var det som preget familien og
spørsmål som foreldrene stilte seg innledningsvis.
Særlig i den første perioden trenger foreldrene medmenneskelig hjelp og støtte for å kunne
mestre de følelsesmessige problemene som oppstår. Sykepleier må derfor ta seg tid til å snakke
med foreldrene, lytte og svare på umiddelbare spørsmål. I denne fasen er det å vise forståelse
for foreldrenes reaksjoner, gi rom for at de fritt kan uttrykke følelser som f.eks sorg, sinne,
fortvilelse og angst for fremtiden, samt understreke at deres reaksjoner er normale. Dette
gjelder selvsagt ikke bare innledningsvis i usikkerhetsfasen, men den informasjonen som gis når
foreldrene er i en krisesituasjon der evnen til å ta imot er redusert, må gjentas senere. Som
Grønhaug (2007) ved Senter for sjeldne diagnoser sa: ”Foreldre klarer ikke å huske all
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informasjon, de bruker mye energi på å mobilisere følelser, derfor må sykepleier repetere
informasjon og svare på de samme spørsmålene gjentagende ganger”. Jeg ser det som en viktig
oppgave for sykepleier å mestre å få til gode relasjoner gjennom kommunikasjon og
tålmodighet, fordi det handler om å opprette tillit. Når man ser for seg at hemofili er en kronisk
livslang sykdom, vil foreldre og etter hvert barnet selv ha kontakt med hjelpeapparatet så lenge
pasienten lever. Tillit er derfor en forutsetning. Jeg tror jeg ville, som fremtidig sykepleier, ha
brukt tid på å sette meg godt inn i en pasient/pårørendes situasjon, og forberedt meg på å få til
et profesjonelt forhold med mellommenneskelig forståelse og varme, samt vise empati. Dette
handler om tillit, men også om at jeg som sykepleier på mange måter har ”pasientens liv i mine
hender” og er ansvarlig for den hjelpen jeg gir. Jeg må ta på alvor både foreldrenes situasjon og
mitt ansvar som sykepleier for å utføre jobben på en god måte. Travelbee fokuserer på at
mellommenneskelige relasjoner er svært viktig mellom sykepleier og familien for å forebygge
eller mestre erfaringer med sykdom (Jmfr.Kap.2.2). Hvordan kan sykepleier skape gode
relasjoner?
For å skape gode relasjoner er kommunikasjon sykepleierens viktigste redskap. Sykepleieren må
bruke sine kommunikasjonsferdigheter for å legge til rette for tillit og trygghet, slik at foreldrene
våger å reflektere rundt sine opplevelser og erfaringer. Sykepleier må være helt tilstede i
situasjonen, for hvis sykepleieren har det travelt og ser på klokka, vil foreldrene kunne oppfatte
at hun egentlig ikke har tid til dem. Travelbee (1999) hevder at det konkrete individets
opplevelse av sykdomserfaring er bare deres egne, og sykepleier kan gjennom å være en god
lytter få vite hvilke tanker og utfordringer de enkelte har i forbindelse med sønnens diagnose.
Ved å finne ut av den enkelte foreldres opplevelse av situasjonen kan sykepleieren planlegge
videre hjelp. Grønhaug (2007) var inne på at foreldre kan ha svært forskjellig utgangspunkt når
de får vite om barnets diagnose. Dersom sykdommen er kjent i familien fra før, har foreldrene
naturligvis mye mer kunnskap enn der sykdommen er helt ukjent. Jeg tror det er viktig å samtale
med foreldrene om vanlige reaksjoner som kan oppstå når barnet får hemofili, la dem forstå at
de ikke er de eneste. Samtidig å berede dem på at de vil utvikle dyktighet i å mestre situasjonen
etter hvert.
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2) Å oppdage nye måter å leve på
Når foreldre får vite om sønnens diagnose, og etter den påfølgende traumatiske opplevelsen
mange kan oppleve i den første perioden, vil det ved diagnostisering fokuseres mye på barnets
friske sider. Fakta og forhold ved hemofili blir i tillegg informert grundigere om. Tilrettelegging,
støtte og undervisning som gjennomføres av sykepleiere er forhold som skal bidra til at først og
fremst foreldre til barnet skal få mest mulig kunnskap om sykdommen, om behandling, og det å
leve med den. Men dette blir utilstrekkelig hvis ikke foreldrene på samme tid føler trygghet i
situasjonen (Jmfr.Kap.2.2.4). Ferdigheter som kommunikasjon hos sykepleieren må brukes
aktivt for å legge til rette for foreldrenes tillit og trygghet. Det er foreldrene som skal mestre
situasjonen, og som det derfor må rettes oppmerksomhet mot. Målet er å finne mening og nye
måter å leve på (Konsmo 1996). Grønhaug (2007) fortalte at de ved Senter for sjeldne diagnoser
bruker mye tid på å snakke med foreldrene om barnets normale sider og til å avlive myter om
sykdommen. Hun sa:
”Gutten har ikke lettere for å falle enn andre barn. Det er når han begynner å blø at han har
et problem. Det viktigste foreldrene trenger å vite er hva de skal gjøre når blødning oppstår.
Kunnskap viser seg å være et viktig bidrag til følelse av trygghet og mestring for foreldre”.
Når det gjelder kunnskap er det også interessant å se til Bakken (1997) sin undersøkelse blant
foreldre med kronisk syke barn (Jmfr.Kap.2.2.4). Den viser bl.a. til at det er viktig for
foreldrenes trygghet at personalet er godt kvalifisert og faglig dyktige. Dette peker på at det er
nødvendig for sykepleiere å holde seg faglig oppdatert og vise personlig engasjement.
Sykepleiere som arbeider med hemofilisyke kan derfor gjennom dette bidra til at foreldrene
føler seg trygge. På den annen side, siden hemofili er en sjelden sykdom er det derfor et lite
faglig miljø for temaet i Norge. Det kan føre til at sykepleierne stagnerer og at det blir liten
dynamikk i den faglige utviklingen. Det er nødvendigvis ikke slik, for ved Senter for sjeldne
diagnoser deltar de ansatte jevnlig på nordiske møter om hemofili, i tillegg til at de deltar på
verdenskongress hvert år. Ifølge Grønhaug (2007) er disse møtene svært viktige og
inspirerende for den faglige utviklingen for dem som arbeider ved senteret.
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I sykepleierens pedagogiske funksjon skal sykepleier hjelpe foreldre til å oppleve mestring og
trygghet gjennom kommunikasjon ved samtaler og undervisning, gjennom åpenhet, støtte, trøst
og anerkjennelse av deres kompetanse. Undervisning som metode kan benyttes for å overføre
kunnskap. Når sykepleier planlegger undervisning, kan den didaktiske relasjonsmodellen
(Jmfr.Kap .2.2.3, figur 3) brukes som verktøy ved forberedelser. I planlegging og gjennomføring
av undervisning kan det vises til flere erfaringer gjort av sykepleiere ved Senter for sjeldne
diagnoser. Der er undervisningen individuelt tilpasset, og det legges vekt på at foreldrene får
bestemme progresjonen. Det tilbys undervisning både på senteret og hjemme. Fordelen med
hjemmeundervisning er at familien er i sitt trygge miljø, og andre som f. eks søsken og
besteforeldre kan delta. Sykepleierne fra senteret, som leder undervisningen, anbefaler at
besteforeldre og barnevakter er med. Erfaringer viser at de lettere tar med seg informasjon fra
sykepleierne enn fra foreldrene, fordi sykepleierne er profesjonelle og derfor har mer
troverdighet. Sykepleierne gir også, i forbindelse med hjemmebesøk, undervisning til
helsepersonell som fastlege, helsesøster og hjemmesykepleiere i blødernes hjemkommuner.
Siden hemofili har sjelden forekomst er det ofte lite kunnskaper om sykdommen lokalt blant
helsepersonell, noe som er forståelig. Uvitenhet kan føre til usikkerhet og misforståelser for
foreldrene i møte med helsevesenet. Familien Ness fikk f.eks beskjed av den lokale legen om å
kjøpe hjelm og leggbeskyttere til sønnen. Legen var bestemt på at barn med hemofili må bruke
hjelm også innendørs. Dette viste seg å være vanlig for 20 år siden.
Ulike metoder ved planlegging og undervisning kan nyttes. Sykepleierne ved Senter for sjeldne
diagnoser bruker plansjer og avkrysningslister for å sikre at foreldrene får all informasjonen de
skal ha. En annen tilnærming i planlegging kan være å bruke The Family Systems-Illness Model
(Jmfr.Kap. 2.2.2, figur 2). Dette gir, etter mitt syn, en helhetlig forståelsesramme av
familiesituasjonen. Rolland (1999) mener at modellen kan være et redskap for sykepleiere å
skape bevissthet og bredde i perspektivene som kan berøre familien ved kronisk syke barn.
Når det hemofilisyke barnet blir omtrent fem år, legges det opp til at barnet skal behandles
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hjemme. Fordelen med hjemmebehandling er at familien blir mer fri og uavhengig, de slipper å
måtte reise til sykehus hver gang for å få hjelp. På den annen side oppleves det for mange barn
som positivt å besøke sykehus fordi alle er så hyggelige der. Barnet får mye positiv
oppmerksomhet og blir i mange tilfeller behandlet som ”maskoter”. Det oppstår god relasjon og
barnet føler seg trygg på leger og sykepleiere. For foreldrene sin del verdsetter de den hjelp de
får, men samtidig ønsker de gjerne mer frihet som hjemmebehandling gir ved at de slipper å
reise til sykehus. Før hjemmebehandling må foreldrene læres opp til å behandle sitt barn, noe
som kan være en vanskelig prosess. Det er lagt opp til at foreldrene skal mestre dette selv. Både
foreldre og barnet må være motiverte for opplæring. En måte å hjelpe barnet til motivasjon for
hjemmebehandling kan være å bygge det rundt fine hendelser, f.eks som dette: ”Når familien er
på fjelltur og de blir nødt til å avbryte turen for å dra til sykehus til behandling, da kan det være
lurt å si til barnet: Nå hadde det vært kjekt å kunne gi medisin selv, da kunne vi blitt lengre på
turen”. Dette fortalte Grønhaug (2008) er erfaringer de ved Senter for sjeldne diagnoser har
opplevd. Videre nevnte hun at når foreldrene skal læres opp til å gi injeksjon blir de invitert til
sentret for en ukes kurs sammen med deres sønn. Øving foregår med at hver av foreldrene,
etter å ha fått undervisning på prosedyrer ved injeksjon, gjennomfører et stikk hver dag på
sønnen. Dette kan være belastende.
Mor og far kjente på frustrasjon: Tenk at vi skal gjøre det vondt for gutten vår ved å stikke
ham, vi som har representert det trygge. Det var ikke komfortabelt å skulle øve seg på eget
barn. Vårt lille vidunder satt og så på oss med bekymringsfulle øyne, og vi tenkte at dette
klarer vi ikke. Bedre ble det heller ikke når begge bommet flere ganger på tynne blodårer.
Om vi traff eller ikke var som å spille lotto. Det føltes ille.
Jeg kan som mor selv forestille meg foreldrenes følelse i situasjonen der de skal lære seg å stikke
sitt eget barn, istedenfor å øve seg på en dukke først. Samtidig er det også slik at foreldrene
først og fremst skal lære seg til å behandle sitt eget barn og derfor er det ferdigheter som må
øves i praktisk handling og reell situasjon. Grønhaug(2008) fortalte:
”Foreldre skal kun lære seg å behandle sitt eget barn, og ikke bli trent som sykepleiere ved å
øve injeksjon generelt på andre eller på hverandre som foreldre, men lære å kjenne sitt
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barns blodårer. Det er ham de skal mestre å hjelpe. Voksne har forskjellige årer fra barn”.
Etter at foreldrene har fått undervisning ved senteret, fortsetter de treningen hjemme.
Erfaringen er at foreldrene opplever det som positivt å prøve seg alene, det er ingen som
”henger over” dem, de slapper mer av. De kan til enhver tid ringe senteret for å få veiledning
over telefon. Dersom de ikke takler hjemmebehandlingen, kan de ta pause, for så å forsøke
igjen etter en tid. Alle foreldrene klarer det etter hvert, men de må selv føle at de mestrer det.
Jeg er overrasket over at det er så mange som klarer seg selv, det sier meg hvilke ressurser
foreldre innehar og kan ta i bruk når de får den hjelpen til trenger.
3) En normal gutt
Målet for den hemofilisyke er at han skal få mulighet til å leve et mest mulig normalt liv. En
forutsetning for det er at han blir sett på og behandlet som normal av familie, venner og
klassekamerater rundt ham. Sykepleierens rolle er å hjelpe foreldre til å føle seg trygge på
hvordan de kan gi omsorg til deres barn, lære dem hvordan de oppdager blødning, og spesielt
lære dem hvordan de skal gi behandling. Dette alene er ikke nok. Sykepleier må også
oppmuntre foreldre til å hjelpe deres barn til normal utvikling, og til at han ikke skal se på seg
selv med funksjonshemming. Dette er svært viktig for hans selvtillit for å kunne leve et normalt
liv (Duffy 2007). På Senter for sjeldne diagnoser forebygger de bl.a. guttens ”motstandskraft”
mot eventuelle søsken av bløderen. Sykepleierne oppfordrer foreldre til å snakke med søsken, gi
dem godt innblikk i brorens sykdom, og oppfordrer dem til å våge å slåss med ham, og ta igjen
når de føler at han er urimelig. Han må ikke overbeskyttes. At søsken blir sett og tatt med på råd
kan være med på bidra til at familiedynamikken som helhet fungerer bedre. Dersom søsken
føler seg oversett av foreldrene kan det føre til sjalusi og dårlig forhold til både broren og
foreldrene. Som Rolland (1999) beskriver i The Family Systems-Illness Model (Jmfr.Kap.2.2.2,
figur 2) vil det at sykepleier er i stand til å se familien (fungering) i en helhet være nødvendig for
at foreldrene skal føle at de mestrer sin nye situasjon, både i forhold til det syke barnet og de
friske søsknene. I tillegg til hjemmet, skal gutten etter hvert møte samfunnet rundt (barnehage,
skole, venner). Dette krever nye former for mestring. Det kan være hensiktsmessig å spre
informasjon til de som berøres, fordi de skal få kjennskap til sykdommen (fakta), risikofaktorer,
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og forbygging for å hindre blødning (Jmfr.Kap.2.2). Dette gjelder først og fremst
barnehagepersonell og lærene. Klassen til gutten kan også informeres, hvis foreldrene ønsker
det. De fleste foreldre vil det, nettopp for å forebygge komplikasjoner i kontakt med andre
barn. Men det er svært viktig ikke å sykeliggjøre gutten, bare fortelle om hva sykdommen
handler om. Ja, han kan delta på det aller meste, med enkelte unntak som f.eks fotball. Siden
fotball er kontaktidrett kan harde taklinger og spark forekomme, noe som kan øke risikoen for
blødninger(Senter for sjeldne diagnoser).
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5.0 OPPSUMMERING OG AVSLUTNING
Ved oppgavens start var jeg nysgjerrig på sykepleiernes pedagogiske funksjon, og de
utfordringer sykepleier møter i sin kommunikasjon med foreldre til barn som har blødersykdom.
Jeg har i løpet av oppgaven blitt kjent med sykepleiernes rolle for å skape trygghet og gode
forutsetninger for foreldrenes mestring av utfordringene sykdommen medfører. Dette gjelder
for øvrig ikke bare ved blødersykdom. De med blødersykdom er en liten gruppe, men
sykepleiernes pedagogiske funksjon er også relevant for andre kroniske sykdommer der foreldre
må hjelpes til å mestre ulike utfordringer.
Essensen i min undersøkelse viser at sykepleier kan hjelpe foreldre til barn med blødersykdom
til å føle trygghet og oppleve mestring gjennom sin pedagogiske funksjon, kunnskap, ferdigheter
og holdninger. Dette innebærer bl.a. å hjelpe foreldrene til å mestre utfordringene som barnets
sykdom medfører ut fra individuelle behov og tilpasning. Det er viktig for foreldrene å få
kjennskap til hva sykdommen innebærer og hvilke tiltak som er nødvendige når det oppstår
komplikasjoner, og videre hvordan forebygge at dette skjer. Dette vil bidra til at foreldrene
oppnår en følelse av trygghet på at de vil mestre utfordringene. Sykepleier legger til rette for
læring hos foreldre for at de mentalt og praktisk skal bli kyndige behandlere ved sykdommen, og
det fokuseres på barnets friske sider. Til det er undervisning en egnet metode som i stor grad
blir benyttet, i tillegg til at sykepleiere også har samtaler med foreldrene. Viktige egenskaper for
en sykepleier er å ha medmenneskelig forståelse, personlig engasjement, gode
kommunikasjonsferdigheter og faglig kompetanse for å kunne bidra til å finne fram til de
ressursene foreldrene selv innehar.
Enkelte betraktninger
Jeg tenkte før jeg startet arbeidet med oppgaven at det var uheldig at familien Ness opplevde
mye usikkerhet da deres sønn skulle diagnostiseres/var diagnostisert, og at de fikk lite og
utdatert veiledning av legene og helsepersonellet lokalt der de bor. I ettertid ser jeg flere
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perspektiver. Jeg tror ikke det er mulig for leger og sykepleiere å ha kjennskap til alle diagnoser
og forhold rundt en sykdom på et legekontor. I tillegg er hemofili en meget sjelden sykdom. Til
tross for at hemofili er sjeldent, viser undersøkelsen jeg har gjort at det er et godt støtteapparat
som følger opp bløderen og hans familie etter at han hatt fått diagnosen.
I søken etter teori til oppgaven oppdaget jeg at kildene som beskrev hemofili hos barn var nært
beslektet med det som sto om andre kroniske sykdommer, spesielt det som omhandler de ulike
fasene som foreldrene gjennomgår ved barnets diagnostisering. Jeg opplever dermed at temaet
mitt har fått mer bredde og er mer anvendelig for sykepleiere.
Det har vært lærerikt å arbeide med oppgaven, og det har gått opp for meg hvilken stor
betydning det har hvordan sykepleieren bruker seg selv i sitt møte med foreldre og barn. Det å
sette seg inn i hver enkelt sin opplevelse av situasjonen, gi seg tid til å lytte og være tilstede er
nødvendig for å få til en vellykket samhandling med den hjelpetrengende.
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SAMTALEGUIDE
- til bruk ved møte med sykepleier ved Senter for sjeldne diagnoser
Problemstilling:
Hvordan kan sykepleier hjelpe foreldre til barn med blødersykdom (hemofili) til å føle
trygghet og oppleve mestring?
Hvem skal jeg snakke med:
Jeg skal snakke med en sykepleier ved Senter for sjeldne diagnoser i Oslo. Sykepleieren
jobber med familier som er rammet av hemofili og har lang erfaring på området.
Siden sykepleieren jobber spesielt som rådgiver ved hemofili, tror jeg hun kan være med på
å gi svar på problemstillingen.
Tidsplan:
 Det er satt av 2 timer på samtalen.
 Samtalen skal gjennomføres den 11.12.2007.
Rammefaktorer:
 Jeg skal med utgangspunktet i samtaleguiden gjennomføre samtalen.
 Jeg skal notere ned så mye som mulig av det som fremkommer underveis i samtalen.
Jeg tror det kan bli mye informasjon, derfor er det viktigst for meg å få notert
hovedbudskapet. I tillegg har jeg på forhånd avtalt møtet med sykepleieren, der vi
ble enige om å ha en uformell samtale om temaet. I en uformell setting kan jeg be
om ”ett minutt” til å notere, samtidig som at jeg kan stille oppklarende spørsmål der
jeg opplever usikkerhet.
Nødvendige avklaringer med sykepleieren er gjort.
 Samtalene skal foregå i lokalene til Senter for sjeldne diagnoser på sykepleierens
kontor.
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SPØRSMÅL SOM KAN VÆRE AKTUELT Å STILLE:
 Hvilken pedagogisk tilnærming har sykepleieren når hun/han møter foreldre til barn
med blødersykdom?
 Hva er det viktigste for dere og hva vektlegges spesielt ved de første møtene med
foreldre?
 Hvordan lærer dere fagkunnskap/praksis (stikke, behandle, osv) for behandling av
barnet videre til foreldre?
 Hvilke metoder/verktøy bruker dere for å bidra til at foreldre kan føle trygghet?
(Kan det f. eks være gjennom samtale, kurs, trening, veiledning, observasjon?)
 Når skapes det trygghet?
 Dersom dere vurderer at foreldrene er trygge, hvilke kriterier vurderer dere etter?
 Hvordan planlegges samtaler? Har dere f. eks noen foretrukne metoder eller spesielle
”samtaleverktøy” som brukes som utgangspunkt før samtale/veiledning?
 Hvordan gjennomføres samtalene?
 Hvordan ”vet” dere at foreldre opplever mestring? Når kan man anta det?
 Er det noen fellestrekk for hvordan foreldre reagerer på det at barnet får eller har
fått diagnosen, og eventuelt hvilke?
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KONTAKT MED RÅDGIVER VED IRISH HAEMOPHILIA SOSIETY
Jeg tok kontakt pr mail med counsellor/ nurse Anne Duffy ved Irish Haemophilia Sosiety
etter å ha lest om henne på internettsidene til World Federation of Haemophilia (URL:
http://www.wfh.org/index.asp?lang=EN). Duffy er medlem i World Federation of
Haemophilia in Psychosocial Committee. Etter at jeg sendte den første mailen, ble det
vekslet flere mailer.
Bilde av Psychosocial Committee in World Federation of Haemophilia. Fra venstre: Anne Duffy (i grått)
Til Anne Duffy
From:
Sent: 21 November 2007 22:30
To: anneihs@eircom.net
Subject: Parents and haemophilia
Hello
My name is …. and I come from Norway. I am studying to be a nurse and I am now
writing my bachelor dissertation. My topic is:
"How can a nurse help parents to children with haemophilia to feel self confident and able
to manage?"
I found your name on the webpage of the world federation of haemophilia. I thought
your experiences sounded interesting.
I would appreciate if you, with your experience, would share some of your thoughts with
me concerning how you think a nurse can help.
Hope to hear from You.
Best Regards
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Svar fra Anne Duffy
From: anneihs@eircom.net
To:
Subject: RE: Parents and haemophilia
Date: Thu, 29 Nov 2007 10:18:53 +0000
Apologies for the delay in replying to you. I see from your e-mail that you got my name
from the WFH website. I have a nursing background but in general care not haemophilia.
Since joining the Irish Haemophilia Society as a Counsellor, I have learned that the role
of the Paediatric Haemophilia Nurse is crucial in helping parents come to terms with their
son's diagnosis of
haemophilia.
The nurse can help the parents feel confident in how they care for their child, to
recognise when he has a bleed and especially in how they give his treatment. The nurse
can encourage the parent to help
the child develop normally without seeing himself as having a disability. This is crucial for
his self confidence and a normal life style.
At an appropriate age, the nurse can encourage the parent to allow the child learn to
give his own factor. This is important for his independence and to go away on school
trips.
Adolescence can be difficult; the parent may have always accompanied the boy to his
hospital visit. Some Treatment Centre’s now have adolescent clinics, where the boys are
encouraged to speak for themselves and learn the importance of taking responsibility
for and managing their own haemophilia. Teenage boys may go through a phase of not
taking their factor treatment. They need to appreciate why factor is necessary in order to
prevent long term damage to their joints which can result in crippling arthritis.
Good luck with your bachelor dissertation. Please contact me if you require any additional
information.
Regards
Anne Duffy
Counsellor
IRISH HAEMOPHILIA SOCIETY
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Til Anne Duffy
From:
Sent: 30 November 2007 07:33
To: Anne Duffy
Subject: RE: Parents and haemophilia
Anne, many thanks for your answer. I appreciated it.
It was interesting to read.
I have one more question for you, if it’s ok?
You said in your mail that it is important for a nurse to create safety for parents, but I’m
wondering:
Which tools may a nurse use to contribute to parents feel confident?
For example, is this through conversation? course/ training? Observation? Counselling?
I’m very curious on that.
Regards
Svar fra Anne Duffy
From: anneihs@eircom.net
To:
Subject: RE: Parents and haemophilia
Date: Mon, 3 Dec 2007 10:11:55 +0000
To answer your question about parents, I feel that nurses help empower parents in
different ways. From the beginning, nurses explaining about haemophilia, answering the
parents’ questions as they occur, and educating them how to care for the child's
portocath and to administer the factor, will all assist in the development of the parents’
confidence.
If nurses become aware of a particular problem with the child which requires specialist
skills, she can bring this to the doctor's attention for onward referral to a child
psychologist.
Parents are often helped to come to terms with haemophilia by meeting with other
parents in the same position. The nurse can arrange this meeting. Nurses often tell new
parents about the Irish Haemophilia Society where they will meet other parents and gain
support.
I hope I have answered your question fully. Please contact me anytime.
Regards
Anne Duffy
Counsellor
IRISH HAEMOPHILIA SOCIETY
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Til Anne Duffy
From:
Sent: 05 December 2007 00:07
To: Anne Duffy
Subject: RE: Parents and haemophilia
Dear Anne
Thank You for the answers and for sharing of your experience. That was nice of you.
I feel your contributions are interesting and useful. I wish to use your contributions in
my dissertation, I hope that’s okay.
Best regards
Svar fra Anne Duffy
RE: Parents and haemophilia
From:Anne Duffy (anneihs@eircom.net)
Sent: Monday, December 10, 2007 10:06:34 AM
To:
I am glad to hear that the answers were helpful. You are welcome to use them in your
dissertation.
Regards
Anne Duffy
Counsellor
IRISH HAEMOPHILIA SOCIETY
